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Abstract. Die aktive Integration eines Patienten in seinen Behandlungsverlauf
besitzt grofle Potentiale zur Verbesserung der Behandlungsqualitéit. Als Ansatz
zur besseren Patientenintegration werden hiufig Patientenportale genannt. Die
bestehenden Losungen fokussieren jedoch vornehmlich auf die Zugénglichkeit
elektronischer Patientenakten aber nicht auf die Integration von einrichtungs-
iibergreifenden Informationen zum Behandlungsverlauf, auch Patientenpfad ge-
nannt. Der Beitrag schldgt daher eine Referenzarchitektur zur Integration von
Pfadsystemen in Patientenportale vor. Ihre Anwendbarkeit wird anhand der Ge-
staltung eines Patientenportals fiir die Multiple Sklerose Behandlung demons-
triert.
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1 Einleitung

In der aktuellen Diskussion um die Verbesserung der Kontinuitit der medizinischen
Versorgung nehmen die personalisierte Medizin und die Férderung der Selbstbestim-
mung des Patienten (Patient Engagement) einen festen Platz ein. Dabei spielt auch die
informatorische Integration des Patienten in den Behandlungsprozess eine zentrale
Rolle. Uber diese Form der Integration werden die Optimierung der Therapieadhirenz,
positive Verhaltensdnderungen beim Patienten sowie die Verbesserung von Prozess-
und Ergebnisqualitit erwartet. Sie bildet die Grundlage fiir die Einflussnahme des Pa-
tienten auf seinen Behandlungsprozess. In der Konsequenz soll der patientenindividu-
elle Outcome verbessert werden [1, 2]. Dies setzt jedoch voraus, dass der Patient seine
Behandlung addquat verfolgen kann, intendierte Behandlungspléne inklusive Falldo-
kumentation zur Verfiigung stehen und der Patient in der Lage ist, seinen Gesundheits-
status nachzuvollziehen. Personal Health Records, Gesundheitsapps und Patientenpor-
tale [3, 4] ermoglichen grundsitzlich die informatorische Integration [5]. Dahingegen
steht die Integration des Patienten in den Behandlungsprozess, d. h. die Bereitstellung
und Mitwirkung des Patienten an einrichtungsiibergreifenden Patientenpfaden und so-
mit die Forderung des Selbstmanagements, noch am Anfang [6].
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Der vorliegende Beitrag geht der Frage nach, wie einrichtungsiibergreifende Patien-
tenpfade im Kontext von Patientenportalen implementiert werden kdnnen. Dabei wer-
den Patientenportale als Anwendungssysteme betrachtet, die die Integration des Pati-
enten in die Informationssystemlandschaft mehrerer Leistungserbringer zulassen. Pati-
entenportale kdnnen in verschiedenen Realisierungsformen auftreten (z. B. Web-Pri-
senz oder Apps). Die Schwerpunkte der Untersuchung sind die Erarbeitung eines An-
forderungskatalogs und die Ableitung eines Referenzarchitekturvorschlags zur stan-
dardbasierten Implementierung einer pfadunterstiitzenden Anwendungssystemland-
schaft (PAS). Im Zuge des Beitrags wird die Anwendung des Referenzarchitekturvor-
schlags anhand eines Patientenportals fiir die Versorgung von Multiple Sklerose (MS)
Patienten demonstriert. Forschungsmethodisch ordnet sich die Arbeit in die gestal-
tungsorientierte Forschung ein [7] und zielt auf die Erarbeitung eines technischen Ar-
tefakts ab. Um dem Forschungsanspruch einer gestaltungsorientierten Theoriebil-
dung [8] gerecht zu werden, wird die Referenzarchitektur als gestaltungsleitendes Ar-
tefakt betrachtet, das in verschiedenen Anwendungssystemlandschaften instanziiert
werden kann. Etablierte Standards sowie eine rollenorientierte Beschreibung der An-
wendungskomponenten ohne Konkretisierung der Systeminstanzen bilden dabei die
Grundlage. Durch die rollenorientierte Beschreibung wird sowohl ein Abgleich mit
existierenden Systeminstanzen (z. B. bestechende Anwendungssysteme) als auch die
Entwicklung neuer Komponenten ermoglicht.

Die Struktur der Arbeit folgt dem von Peffers et al. postulierten Vorgehen fiir die
Design Science Forschung [9]. Abschnitt 1 motiviert das Problemfeld und stellt die
Problemklasse dar. In Kapitel 2 wird auf die Rolle von Patientenpfaden im Zusammen-
hang mit Patient Engagement und Patient Empowerment eingegangen (theoretische Ba-
sis). Aufbauend auf dem Gestaltungsziel werden in Abschnitt 3 die zentralen Anforde-
rungen erarbeitet (Ziele der Losung) und diese in Abschnitt 4 in einen Referenzarchi-
tekturvorschlag als Design-Artefakt tiberfiihrt. In Abschnitt 5 wird die vorgeschlagene
Referenzarchitektur fiir einen Anwendungsfall instanziiert (Demonstration) [9].

2 Grundlagen

In den letzten Jahren findet ein verstdrkter Diskurs zu den Konzepten, Mafinahmen und
Auswirkungen einer stiarkeren Einbindung des Patienten in die eigene Gesundheitsver-
sorgung statt [10]. Zwei dabei adressierte Konzepte sind Patient Empowerment und
Patient Engagement. Ersteres beschreibt die Erméchtigung des Patienten, mehr Verant-
wortung fiir seine gesundheitsrelevanten Entscheidungen zu iibernehmen [11, 12]. Hin-
gegen zielt Patient Engagement auf das Verhalten eines Patienten ab [1, 13]. Obgleich
diskutabler Evidenz herrscht Einigkeit iiber die Vorteilhaftigkeit des Patient Engage-
ment fiir die Verbesserung der Versorgungsqualitit und -organisation [14], insbeson-
dere in der Versorgung chronischer Erkrankungen [15]. Die Information, Edukation
und Partizipation des Patienten werden dabei als essentielle Bestandteile hervorgeho-
ben [11, 16]. Das aktive Gesundheitsverhalten eines Patienten im Sinne des Patient En-
gagement dullert sich somit in seiner informatorischen Teilhabe, welche wiederum eine
optimale Kommunikation zwischen Versorgungsteam und Patient voraussetzt [13].
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Patientenpfade stellen ein wesentliches Instrumentarium zur Verbesserung sowohl
des Patient Empowerment als auch des Patient Engagement dar. Sie gehen auf das Kon-
zept des Behandlungspfads (kurz: Pfad) zuriick. Ein Pfad wird als standardbasierter
Soll-Behandlungsablauf verstanden, der das multidisziplindre Setting, die lokalen Ge-
gebenheiten und den aktuellen Stand der Evidenzforschung vereint. Im Vordergrund
steht die Vorausplanung konkreter Handlungsschritte, die an zeitliche bzw. definierte
Zustandsidnderungen gekniipft sind [17, 18]. Patientenpfade heben dariiber hinaus den
Patientenbezug hervor. Sie dienen insbesondere der nahtlosen Versorgung chronisch
kranker Patienten iiber verschiedene Gesundheitssektoren hinweg, der Patienteninfor-
mation und -aufkldrung sowie der Planung des patientenindividuellen Behandlungspro-
zesses unter Einbeziehung individueller Patientenbediirfnisse [19, 20].

Die Realisierung von Patienten Engagement wird mit Blick auf europdische Vorrei-
ternationen und ihren Patientenportalen wie z. B. Ddnemarks sundhed.dk oder Estlands
e-tervis.ee deutlich. Im Mittelpunkt stehen hierbei die digitale Bereitstellung von me-
dizinischen Dokumenten, Informationen {iber empfangene Behandlungen sowie deren
Freigabe an Bevollmichtigte und weitere Dienste, wie Terminvereinbarungen, Medi-
kamentenverschreibungen oder Kommunikationsangebote. Fiir Deutschland wird ak-
tuell neben regionalen Initiativen das von vielen Krankenkassen unterstiitzte Patienten-
portal ,,Vivy*! diskutiert. Die Integration des Betroffenen als Mitgestalter seines indi-
viduellen Patientenpfades ist dabei jedoch bislang kaum beriicksichtigt.

3 Anforderungsanalyse

Gleichwohl die Studienlage [18] und das politische Einfordern von Pfadsystemen (z. B.
[21]) grundsitzlich fiir die Anwendung, und damit fiir die technische Unterstiitzung
sprechen [22, 23], sind die Akzeptanz und Durchsetzung in der Praxis mangelhaft, wo-
raus sich die folgenden Anforderungsbereiche ergeben.

3.1 Nutzeranforderungen fiir Pfadsysteme

Zur angemessenen Abbildung der Komplexitdt von Behandlungsprozessen sollten sich
Werkzeuge zur Pfaderstellung und -pflege am fachlichen Kontext orientieren [24, 25]
und alle Lebensphasen von Patientenpfaden unterstiitzen [26] (s. Tab. 1).

Tabelle 1. Behandlungsplanung

Nr. Beschreibung

Al  Leistungserbringer: Zur Behandlungsplanung sollten typische Pfadvarianten und zugehéorige Ent-
scheidungsgrundlagen festgelegt werden kénnen. Vorzugsweise sollte die Gestaltung und Editie-
rung modellbasiert in einem integrierten Tooling erfolgen.

Patient: Therapiemdglichkeiten und korrespondierende Pfadvarianten sollten fiir den Patienten er-
kennbar sein. Die moglichen Pfade sollten fiir den Patienten kognitiv erfassbar sein.

! https://www.vivy.com/
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Nr.

Beschreibung

A2

Leistungserbringer: Fiir die Instanziierung eines Pfades sollten Ein- und Ausschlusskriterien hin-
terlegt werden. Der Patientenpfad sollte durch den Leistungserbringer individuell konfiguriert wer-
den kénnen.
Patient: Der Patient sollte bei der Instanziierung des Pfades erkennen kénnen, warum eine kon-
krete Pfadkonfiguration festgelegt wurde und hinsichtlich welcher Kriterien die Behandlung ge-
staltet wird.

Im é&rztlichen Alltag ist es hdufig notwendig, auf den Fallkontext und den Patienten-
wunsch zur Laufzeit eingehen zu kdnnen [27] (s. Tab. 2). Dadurch wird die Akzeptanz
der Pfadnutzung gefordert.

Tabelle 2. Behandlungsorganisation

Nr.

Beschreibung

A3

A4

Leistungserbringer: Durch den Leistungserbringer sollte jederzeit im Behandlungsverlauf eine
ad-hoc Modifikation des Pfades moglich sein. Jede Modifikation sollte begriindet werden, sodass
es fiir den Fallkontext dokumentiert bleibt.

Patient: Anderungen im Behandlungsverlauf sollten dem Patienten kommuniziert und die Griinde
in nachvollziehbarer Weise dargestellt werden. Der Patient sollte in der Lage sein, Modifikations-
wiinsche zu kommunizieren.

Leistungserbringer: Die Nutzung von Pfaden sollte sich in ein dauerhaftes Prozessmanagement
einbetten. D. h., die beteiligten Akteure begutachten und diskutieren in regelméfigen Zyklen, in-
wieweit die Pfadvorlagen tiberarbeitet werden miissen.

Patient: Anderungen von Pfadvorlagen sollten fiir den Patienten vor dem Hintergrund der eigenen
Pfadinstanz transparent gemacht werden. Unterschiede zu Standardpfaden und nachtréagliche An-

passungen sollten kommuniziert werden.

Mit der Nutzung von Behandlungspfaden gehen meist auch Wirtschaftlichkeitsiiberle-
gungen einher [28]. Zudem wird sich eine hohere Sicherheit der Einhaltung von Pro-
zessplanen erhofft. Diese Standardisierung in Form von Behandlungspfaden zieht je-
doch gleichzeitig die Kritik des mangelnden Patientenbezugs (hinsichtlich Addquanz
und Zugénglichkeit) nach sich (s. Tab. 3) [29].

Tabelle 3. Behandlungsmonitoring

Nr. Beschreibung

A5  Leistungserbringer: Der Leistungserbringer sollte patientenverstidndliche Informationen im Pfad
hinterlegen konnen, welche der Edukation konkreter Patientenkohorten dienen.
Patient: Der Patient sollte Zugang zu seinem Pfad haben und sich mittels verstidndlichen Statusin-
formationen und Zusatzmaterialien liber den Fortgang seiner Behandlung informieren kénnen.

A6  Leistungserbringer: Pfade sollten individualisiert und bei Bedarf um patientenindividuelle Infor-

mationen und Funktionen erweitert werden konnen.
Patient: Pfadinformationen sollten mit korrespondierenden Assistenzfunktionen verkniipft sein
und dem Patienten bedarfsgerecht und personalisiert zur Verfiigung gestellt werden.
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Nr.

Beschreibung

A7

Leistungserbringer: Informationen iiber den Ist-Zustand der Behandlung sollten durch den Leis-
tungserbringer im Pfad hinterlegt und im Zuge eines prozessorientierten Qualitdtsmanagements
tiberpriift werden konnen.

Patient: Der Patient sollte den aktuellen Zustand seiner eigenen Pfadinstanz vor dem Hintergrund
der urspriinglich intendierten Behandlungsplanung analysieren und Abweichungen nachvollziehen

konnen.

3.2

Systemanforderungen fiir Pfadsysteme

Auf Grundlage der Nutzeranforderungen A1-A7 sind in Tabelle 4 funktionale Anfor-
derungen herausgearbeitet. Die funktionalen Anforderungen reprisentierten einen Ba-
sissatz, der in Abhéngigkeit vom spezifischen medizinischen Einsatzszenario hinsicht-
lich Funktionsumfang und Integrationstiefe der Pfadanwendung variieren kann. Dieser
Basissatz bestimmt den Rahmen fiir die zu gestaltende PAS. Die PAS ist dabei nicht
als einzelnes Softwareprodukt zu verstehen, sondern als System von Anwendungssys-
temen, welches sich im Kern aus dem beteiligten klinischen Anwendungssystem (KAS)
[30], dem Patientenportal mit seinen Modulen sowie externen Infrastrukturen, Syste-
men und Diensten konstituiert [31].

Tabelle 4. Funktionale (F) Anforderungen zur Umsetzung des Pfadsystems

Beschreibung

F1

F2

F3

F4

F5

F6

F7

Die Aufgaben- und Terminsteuerung sollte in der PAS aktiv erfolgen. Termine sowie Aufgaben
sollten aktiv in die beteiligten Systeme (KAS, Patientenportal etc.) kommuniziert werden konnen.
Die PAS sollte in der Lage sein, beteiligte Anwendungen dariiber zu informieren, wenn sich der
Status eines Patienten, eines Fallverlaufs, einer Behandlung oder konkreter Werte éndert.
Pfadvorlagen sollten mittels eines geeigneten Toolings (z. B. Modellierungswerkzeug) komforta-
bel erstellt und verwaltet werden konnen sowie den beteiligten Systemen zur Verfiigung stehen.
Die Pfadvorlagen sollten in die Falldokumentation der PAS integriert sein und patientenspezifisch
instanziiert werden kénnen.

Patientenpfade sollten fiir berechtigte Akteure im Fallkontext des Patienten einsehbar und editier-
bar sein. Die Modifikation des geplanten patientenindividuellen Pfades sollte jederzeit moglich
sein, aber auch die Moglichkeit zur Begriindung von Modifikationen ist unerlasslich.
Auswertungs- und Monitoring-Funktionalitdten sollten zentralisiert fiir jeden Stakeholder erfolgen
konnen (Management-Cockpit). Alternativ sollten bestehende Process Mining Tools (z. B. ProM,
RapideMiner, BAB) integrierbar sein.

Pfadinstanzen sollten sich kontinuierlich der Dokumentationslage der beteiligten KAS und anderer
Dokumentationssysteme anpassen.

4

Referenzarchitektur

Auf Basis der erhobenen Nutzer- und Systemanforderungen werden im Folgenden die
Komponenten und Module im Sinne von Architekturbausteinen erarbeitet (Abs. 4.1)
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und eine Referenzarchitektur entwickelt (Abs. 4.2), die am Beispiel der Implementie-
rung eines Patientenportals fiir die MS-Versorgung (Abs. 5) illustriert wird.

4.1 Module mit Pfadbezug in Patientenportalen

Der Funktionsumfang von Patientenportalen spiegelt die krankheitsspezifischen infor-
matorischen Bediirfnisse eines Patienten wider [3]. Die Konfiguration bzw. Instanziie-
rung eines Patientenportals konnen somit auch hinsichtlich Auswahl und Umsetzung
der Funktionsumfiange variieren. Die in Tabelle 5 vorgeschlagenen Module beschrei-
ben die Funktionalitdten, die fiir die Umsetzung von Patientenpfaden in Patientenpor-
talen notwendig sind. Die Menge ist jedoch nicht als abgeschlossene Menge zu betrach-
ten, da der Versorgungskontext weitere Module erforderlich machen kann.

Tabelle 5. Beschreibung der Patientenportalmodule

Modul Beschreibung Referenz

Infrastruktur-/Kernelmodule

Kernel Dieses Modul implementiert die grundsétzlichen Funktionalitdten und Konfi- [32]
gurationen (Authentifizierung, Identitdts-, Demografisches Daten- und Soft-
wareschnittstellen-Management sowie Metadaten-Konfiguration).

Spezifische Pfadmodule

Care Plan Dieses Modul implementiert solche Pfadfunktionalititen, die durch Patient F1-F7
Module Engagement beeinflussbar sind.
Self-Tracking Dieses Modul implementiert das Monitoring des Gesundheitsstatus. F6
Module

Pfadassoziierte Module (siche Funktionsdoménen in [3])
Encounter Dieses Modul implementiert Funktionalitdten zum Management von Termi- F1,F2
Module nen und anderen &rztlichen sowie pflegerischen Interventionen.

Documenta-  Dieses Modul implementiert die Zugriffsfunktionalititen auf die medizinische ~ F2, F4
tion Module  Akte und andere medizinische Dokumentation sowie die Bereitstellung von
Dokumentation durch den Patienten.

Assessment  Dieses Modul implementiert die Screening- und Fragebogen-Funktionalitdten.  F1, F7
Module

Education Dieses Modul implementiert die Funktionalititen zur patientenindividuellen F5
Module Therapieunterstiitzung (Ubungsanleitungen, Erklirungsmaterialen etc.).

Medication Dieses Modul implementiert die medikationsbezogenen Verwaltungs- und F7
Module Monitoring-Funktionalitdten.

Grundlegend wird eine Unterteilung in Kernelmodule, spezifische Pfadmodule und
pfadassoziierte Module? vorgenommen. Die Kernelmodule, auch Kernel genannt [32],
beinhalten die Basiskonfiguration sowie die zentralen Funktionalititen und Schnittstel-
len, von denen die Funktionalititen der spezifischen Pfad- und pfadassoziierten Module
abhingig sind (z. B. Rechteverwaltung). Die spezifischen Pfadmodule verantworten

2 Komponenten: eigenstindige Einheiten in einer Architektur,
Module: logische Teileinheiten von Komponenten
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Funktionalitdten zur Abbildung und Ausfiihrung konkreter Pfadinstanzen. Pfadassozi-
ierte Module hingegen bilden fachliche Funktionalititen mit Bezug zum Pfad ab. So
kann sich bspw. ein Patient im pfadassoziierten Modul ,,Documentation” alle Doku-
mente anzeigen lassen, welche mit dem Pfadschritt einer Anamnese verkniipft sind.
Ebenso sind Termine oder verkniipfte Medikationen mit den Modulen ,,Encounter*
bzw. ,,Medication® abrufbar.

Die Module kdnnen Schnittstellen zu externen Geréten (z. B. Blutdruckmessgerite)
und Anwendungen (z. B. Gesundheits-Apps) vorsehen. Da externe Systeme in ver-
schiedenen Kontexten zum Einsatz kommen kdénnen, dienen sie als fallabhdngige In-
tegrationspunkte. Die Referenzarchitektur verweist fiir die Schnittstellen des Patienten-
portals explizit auf die Ressourcen des Fast Healthcare Interoperability Resources-
(FHIR)-Standards®, um Orientierung zu geben, welche Informationstypen das jeweilige
Modul bereitstellen sollte. Grundsitzlich miissen Schnittstellen zu externen Anwen-
dungen an das jeweilige Krankheitsbild und den Einsatzkontext angepasst werden, so-
dass auch andere Standards oder Formate zum Einsatz kommen kdnnen.

4.2  Referenzarchitektur zur Integration von Patientenportalen in PAS

Abbildung 1 stellt die Referenzarchitektur dar, in der die Rollen* einzelner Komponen-
ten sowie die Schnittstellen zwischen diesen zusammengefasst werden. Dabei wird der
Architekturvorschlag von Schlieter et al. [31] aufgegriffen und um die Kommunikati-
onsbeziehungen zwischen Back-End-Diensten und Patientenportal erweitert. Zudem
werden die Ausgestaltung der dort benannten Patient-Frontends konkretisiert und die
Integration mit den vorgeschlagenen Pfadsystemen aufgezeigt. Die dargestellte Refe-
renzarchitektur geht von einer einrichtungsiibergreifenden Realisierung von Patienten-
pfaden und Falldokumentation aus. Dieses Implementierungsparadigma findet sich
haufig bei der Umsetzung einrichtungsiibergreifender Informationssysteme zum Pati-
entendatenaustausch (z. B. [5]).

Entsprechend Abbildung 1 verantwortet das ,,Patient-oriented Pathway Repository *
(PPR) die Persistierung der Pfadinstanzen. Die Pfadvorlagen werden im Template
Repository (TR) hinterlegt. Die professionelle Steuerung, d. h. die Verwendung der
Pfade durch den Leistungserbringer, erfolgt durch den Professional Pathway-Service
(PrPS). Diese Komponente fasst dabei die in [31] erwdhnten Komponenten zur Pfad-
instanzierung, -modifikation sowie die Komponenten zur Datenaggregation und Pfad-
analyse zusammen. Zudem setzt sie aktive Pfadverdnderungen und Automatismen bei
der Pfadausfithrung um und ermdglicht dem Leistungserbringer die Beeinflussung der
Pfadausfiihrung.

Die Komponente Patient Pathway Service (PaPS) dient der Ausfithrung von Pfaden
aus der Sicht des Patienten. Diese Komponente setzt die pfadbezogenen Funktionen fiir

3 http://hl7.org/thir/

4 Die in der Referenzarchitektur benannten Komponenten werden als Rollen betrachtet, die ein
Anwendungssystem einnehmen kann. Beispielsweise, konnen die klinischen und professio-
nellen Anwendungssysteme gleichzeitig als Komponenten in anderen Informationsinfrastruk-
turen, zum Beispiel einer elektronischen Akteninfrastruktur, enthalten sein.
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den Patienten um. Sie ermoglicht bspw. den lesenden Zugang von Pfadinformationen.
Gleichsam stellt sie Funktionalitidten zur Verfiigung, die eine direkte Beteiligung des
Patienten am Behandlungsprozess durch Modifikation von Pfadinstanzen ermdglichen.
So konnen Fragebogen im Pfad hinterlegt werden, die in Abhéngigkeit vom Behand-
lungsfortschritt durch den Patienten ausgefiillt werden miissen.

to Schlieter et al. 2017
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Abbildung 1. Referenzarchitektur zur Einbindung von Patientenportalen in PAS

Die Komponente Clincial and Professional Application Systems (CAS) reprasentiert
die bestehenden klinischen Dokumentations- und Managementsysteme (KAS, Labor-
informationssysteme, Arztpraxisinformationssysteme etc.). Diese Systeme sind Be-
standteil der PAS, wenn sie Informationen und Funktionen bereitstellen, die fiir die
Planung, Ausfiihrung oder das Monitoring des Pfades Relevanz haben.

Zwischen den dargestellten Komponenten sind verschiedene bidirektionale Schnitt-
stellentypen (siche Abb. 1) definiert. Tabelle 6 stellt diese, die Informationen, sowie
die Zugriffsarten dar. Die Zugriffsart ,,aktiv représentiert die Bereitstellung auf An-
frage. "Reaktiv" repréisentiert die unaufgeforderte Bereitstellung und automatisierte
Verarbeitung als Reaktion auf ein ausldsendes Ereignis.

Tabelle 6. Schnittstellentypen (SST) der Referenzarchitektur

SST Beschreibung Information und Zugriff’
IF1 — Path- Die Schnittstelle dient dem direkten Zugriff auf die Rohda-  Vollstdndige Pfadinstan-
way Reposi- ten der Pfadinstanzen. Es handelt sich hierbei um den in  zen,

tory Interface  [31] genannten Zugriff auf das Repository auf Basis des  aktiver Zugriff

THE XDS.b-Standards.

IF2 — Path-
way Service
Interface

Die Schnittstelle setzt den Austausch von Pfadeinzelinfor-
mationen um. Das umfasst Schnittstellen zur Anpassung
und Konsumierung von Pfadinformationen. Die Schnitt-
stelle fungiert auch als Service-Schnittstelle zum Auslésen
von Funktionen der Patienten-Pfadkomponente.

Statusdnderungen, Pfad-
informationen,

aktiver und reaktiver Zu-
griff
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SST

Beschreibung

Information und Zugriff’

IF3 — Path-
way-related

Information

Die Schnittstelle dient dem Austausch von pfadrelevanten
Informationen. Das konnen Informationen sein, die mit der

direkten Ausfithrung des Pfades assoziiert sind oder die

Pfadbeeinflussende und
pfadresultierende
Fachinformationen, akti-

Interface Auswirkungen auf den Pfadverlauf haben. ver und reaktiver Zugriff
IF4 — Path- Diese Schnittstelle reprasentiert den Zugriff der aktiven Pfadinstanzen,
way Interface  Pfad-Service-Komponenten auf die Pfadinstanzen. aktiver Zugriff
IF5 — Health- Die Schnittstelle dient dem Austausch von Daten zur Be-  Informationen, die den
care Data In- einflussung von Pfadinstanzen bzw. zur Umsetzung von  Pfadverlauf beeinflus-
terfaces Pfadverliufen. Uber diese Schnittstelle werden bspw. Da-  sen,
ten kommuniziert, die Entscheidungen in einem Pfad be-  aktiver und reaktiver Zu-
einflussen. griff
IF6 — Temp- Das Template Interface dient der Bereitstellung und Modi-  Pfadvorlagen,  Anpas-

late Interface

fikation von Pfadvorlagen.

sung von Pfadvorlagen,
aktiver Zugriff

External Ser-
vice Inter-

faces

Die Pfad-Services konnen bei der Ausfithrung von weite-
ren Infrastrukturen (z. B. Anwendungssystemlandschaften
fiir den Labordatenaustausch) abhingig sein.

Variabel,
aktiver und reaktiver Zu-
griff

Non-pathway
Interfaces

Pfade und korrespondierende Module des Patientenportals
konnen auf konkrete Informationen und Funktionen ver-
weisen. Diese Informationen beeinflussen jedoch den Pfad-
verlauf nicht oder fiihren nicht zu Anderungen im Pfad.
Schnittstellen zur Kommunikation solcher Informationen
werden daher als Non-pathway Interfaces klassifiziert.

Variabel

vorrangig aktiver Zugriff
in Bezug auf die Pfa-
dausfiihrung

5 Demonstration — Fallbeispiel Multiple Sklerose

5.1 Fallkontext — Integrierte Multiple Sklerose Versorgung

Die MS ist eine chronisch entziindliche, degenerative Erkrankung des zentralen Ner-
vensystems [33]. Als,,Krankheit der 1000 Gesichter* ist sie gekennzeichnet durch ein
heterogenes, stark beeintriachtigendes Beschwerdebild [34]. Aus dem jungen Eintritts-
alter resultieren auch Eigenschaften der Patienten, welche insbesondere im Kontext
moderner, partizipativer Versorgungsansitze fordernd wirken. So wird jlingeren Be-
troffenen eine IT-Affinitat und hohere Kompetenz in der ErschlieBung sowie Nutzung
elektronischer Gesundheitsangebote zur Forderung der eigenen Patientenkompetenz
zugesprochen [35, 36].

Im Zuge des Projektes ,,Integriertes Betreuungsportal Multiple Sklerose® (IBMS)
wird ein Patientenportal fiir MS-Patienten entwickelt, das die Heterogenitét und Indi-
vidualitit der Erkrankung beriicksichtigen soll. Das Patientenportal soll sich in die be-
stehende Informationssystemlandschaft am Universititsklinikum Dresden (UKD) ein-
betten und dariiber hinaus andere Leistungserbringer der sdchsische Gesundheitswirt-
schaft einschlieBen. Ein Teilziel des Projektes ist es, bei der Entwicklung des Patien-
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tenportals die bestehenden Systeme des UKD sowie der Region in Form einer Integra-
tion zu berilicksichtigen. Zu den existierenden Systemen gehoren das am UKD einge-
setzt Fachanwendungssystem Multiple Sklerose Dokumentationssystem®® (MSDS?P)
zur Dokumentation von MS-Behandlungen und die IHE-basierte CCS Telehealth Ost-
sachsen Plattform (THOS) zur Implementierung einrichtungsiibergreifender Telemedi-
zin-Losungen. Die Patientenzugénglichkeit {iber ein Patientenportal ist ein Teilziel des
Projektes. Ein Patient soll sowohl seinen Behandlungsverlauf, seine medizinische Do-
kumentation als auch seinen Erkrankungsstatus nachvollzichen kdnnen.

5.2 Applikation der Referenzarchitektur

Im Rahmen des Fallkontextes wird auf Basis der vorgestellten Referenzarchitektur ein
Patientenportal fiir das beteiligte MS-Zentrum konzipiert und implementiert (vgl.
Abb. 2). Dazu wurden die bestechenden Anwendungssysteme analysiert und mit den
Rollen der Referenzarchitektur abgeglichen. Vorhandene Anwendungssysteme sind die
XDS.b-basierte Fallakte und der Integrated Clinical Pathway (ICP)-Service, welche die
Rollen PPR bzw. PrPS, PaPS und TR der Referenzarchitektur umsetzen, sowie das
Klinisches Anwendungssystem MSDS?P (s. Tab. 7), welches die Rolle des CAS reali-
siert. Vorgesehen ist auflerdem, externe Praxisinformationssystem in der Rolle von CAS
in die Losung einzubinden. Der Patient Pathway-Manager wird im Zuge des Projektes
entwickelt und in die Anwendungssystemlandschaft integriert.

Patienten- Pfadunterstiitzende Anwendungsystemlandschaft
Anwendungen Telehealth Platform
WA Rl XDS.b-Repository und
= x Registry
Documentation Ul Care Plan Ul Encounter Ul Assessment Ul 2 2 (Role: PPR)
= T
GE’, 3 slntegra:eg Pgthw_ay)
S ¥ 2= ervice (ICP-Service,
3| extérnal REST oder Websocket + FHIR | IR | | (Role:PPS, PaPS, TR)
g 1 Non-pathway interfaces fir2 3| |9
g o -
" ] Kernel Domain Managers 4 z §
a5 _ = 5
29 Identity Demographics [ Authentication Other Pa“m;a;;rway s P
e R 5 =3
%ﬁ Manager Manager Manager Managers |l (Role: PaPS =y 2 2
S5 3
£ -
Sg 35
§5s @ =
£ ; REST + = g3
S FHIR + REST + &
S a
= OAuth FHIR z
% IF3, IF5 il
£
[
Identity D A icati 1 g
Provider Provider Provider MSDS: Arztpraxisinformations-
L (Role: CAS) SISt
. (Role: CAS)
Supporting Services Hospital Information System External Information Systems

Abbildung 2. Anwendungssystemarchitektur fiir ein MS-Patientenportal

Die aktuelle Anwendungssystemarchitektur umfasst die Prasentationsschicht, welches
dem User Interface (UI) entspricht und die fachlichen Module der Referenzarchitektur
(s. Abb. 1, links) reprasentiert. Das Backend besteht aus einem erweiterbaren Kernel,
der das Kernel-Modul der Referenzarchitektur (s. Abb. 1, links) reprisentiert, sowie
aus verschiedenen Domain-Managern. Die Prasentationsschicht ist vom Backend iiber
standardisierte REST-basierte FHIR- bzw. Websocket-Schnittstellen entkoppelt.
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Dadurch fungiert das Backend gleichzeitig als Middleware, welche die Anbindung von
Drittanwendungen (s. Abb. 2, links), z. B. das FHIR-basierte “Apple Health Records”
[37], ermoglicht.

Mit Bezug zum Patienten verantwortet der Kernel die systemweit eindeutige Identi-
fikation, die Akquise und Bereitstellung demografischer Daten sowie die Authentifi-
zierung und Zugriffskontrolle am Patientenportal. Der Kernel ist so gestaltet, dass zur
Wahmehmung seiner Verantwortlichkeiten auf externe Dienste zuriickgegriffen wer-
den kann. Die Domain-Manager setzen die dominenspezifische Geschéftslogik um,
wobei ein UI-Modul zumindest durch einen Domain-Manager verantwortet wird. Der
Patient Pathway-Manager realisiert die Logik fiir das Care Plan Modul und nutzt die
vorhandenen anderen Domain-Manager, welche den Zugang zu den jeweiligen Fach-
daten aus den CAS gewihrleisten.

Tabelle 7. Komponenten und deren Schnittstellen in der MS-Patientenportalarchitektur

Komponente (Status der Verfiigharkeit) - Aufgabe; Schnittstelle: Typ.: Datenmodell Rolle

Patient Pathway-Manager (zu implementieren) — Patientenseitige Ausfithrung von Pfaden PaPS
Schnittstellen: /F]: Proprietiare Beschreibung (CPMod-Format) [24], FHIR Workflow-Res-

sourcen’ (aktiv), IF2: ICP-Service im Sinne eines Business Delegates [32], SOAP-Calls

proprietir (aktiv).

XDS.b-Registry und Repository (existent) — Speicherung von Patientendaten und -pfaden PPR
Schnittstellen: /F/, [F4: CPMod fiir Patientenpfade, Repository-Schnittstellen (XDS.b-ba-
sierter Austausch, aktiv)

ICP-Service (existent) — Ausfiihrung von Pfaden auf Seiten der Leistungserbringer PrPS
Schnittstellen: /F2: FHIR Workflow-Ressourcen (aktiv und reaktiv), /F4, IF6: CPMod (ak- PaPS
tiv) IF5: FHIR-Ressourcen: Observation (aktiv und reaktiv), Ereignisse (FHIR-Ressourcen:
Events®, reaktiv), Appointment und Task’ (aktiv und reaktiv)

MSDS?®® (existent) — Dokumentation von MS-Fillen CAS
Schnittstellen: /F3: FHIR-Communication-Ressourcen (reaktiv), Kommunikation von Patien-

tendaten (Non-pathway Interfaces).

UI-Module Documentation, Care Plan, Encounter, Assessment (zu implementieren) Module
— Umsetzung von Patientenfunktionen

Schnittstellen: intern und extern: FHIR-Ressourcen gemaf3 Schnittstellen zu externen Anwen-

dungen in Referenzarchitektur (siche Abb. 1) auf Basis JSON + Websocket, alternativ REST

Kernel-Module Identity Manager, Demographics Manager, Authentication Manager Kernel

(zu implementieren) — Anbindung externer Dienste
Schnittstellen: Non-pathway Interfaces: FHIR-Administration-Ressourcen, OAuth, Json Web
Token (JWT)/JSON-Format

Zur Komposition der einzelnen Anwendungssysteme in ihrer jeweiligen Rolle (s. Abb.
1) miissen Schnittstellen zur Anbindung an das Patientenportal im Sinne der Refe-
renzarchitektur (s. Tab. 6) geschaffen werden. Die semantische Interoperabilitit wird

5 https://www.hl7.org/fhir/workflow.html
¢ https://www.hl7.org/fhir/event.html
7 https://www.hl7.org/fhir/task.html, https://www.hl7.org/thir/appointment.html
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sichergestellt, indem auf die vorhandenen REST-basierten FHIR- und IHE-XDS.b-ba-
sierte Schnittstellen zuriickgegriffen wird (s. Tab. 7). Die Grundlage dafiir ist die Er-
stellung eines abgestimmten Kommunikationsdatenmodells, bei dem die kontextspezi-
fischen Informationsbedarfe von Patienten Beriicksichtigung finden. Weiterhin wird
auf das Clinical-Pathway-Modeling-Format (CPmod) aus [24] zuriickgegriffen.

Nach aktuellem Entwicklungsstand des Patientenportals navigiert der Patient {iber
den Meniipunkt ,,Meine Behandlung® in Care Plan Ul, in dem er entlang eines Zeit-
strahls sowohl auf historische Daten als auch auf geplante Aktivititen zugreifen kann
(s. Abb. 3). Die Informationen werden iiber den Patient Pathway-Manager bereitge-
stellt, der wiederum unter Nutzung des Kernels die Datenintegritit sowie die Authenti-
zitdt des Nutzers sicherstellt. Der Patient Pathway-Manager kann sich die Informatio-
nen zur korrespondierenden Pfadinstanz (/F'1) sowie zur Pfadvorlage des Patienten
(IFo6) iiber die THOS abrufen und so den Patienten informieren, welche Schritte im
Standardpfad vorgesehen sind oder Abweichungsanalysen ausldsen.

Auf die Falldokumentation im klinischen Dokumentationssystem kann ebenso mit-
tels REST-Schnittstelle (/F3) zugegriffen werden. Somit lassen sich bspw. Laborergeb-
nisse mit den Pfadschritten verkniipfen. Der Patient erhélt damit die Informationen, die
im aktuellen Pfadschritt relevant sind. Gleichzeitig konnen Anfragen, Ereignisse oder
Hinweise an den Patienten gesendet werden. Fiir das Patientenportal wird im Projekt
iiber diesen Mechanismus eine Fragebogenkomponente integriert, iiber die Informatio-
nen zum Zustand des Patienten abgefragt werden kdnnen.

« CQ locakest -~ 00 Mo 2 =
= @ Max Mustermane

@ Deshbasrs ok Meine Behandlung Therapieplan anzeigen ,—:—_\
| .

643 Meire Berandkng s
@ 13. September B Fragebogen beantworten ;}.\
i3 Termine EDSS-Skala

Details | zum Fragebogen
18 Mediamente

& Ambesuche

HEUTE

2 Nachrichien

9 MRT-Auswertung
® Crat 1415 Uhr 8. Augus
3 Verordnung: TYSABRI 300 mg

& Gesprache

Details | Befunde | Fallakte | Medikamente /
W oo
=4l MRT

10:30 Uhr -
MS-Zentrum, Markt 16

Schub -

- EFHE!;

Abbildung 3. Screenshot des Patientenportals inklusive schematisch angedeutete Integration
der Pfadvorlage
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6 Diskussion und Fazit

Der vorliegende Beitrag widmete sich der Umsetzung von Patientenpfaden und spe-
ziell ihrer Integration in den Kontext eines Patientenportals. Dazu wurden auf Grund-
lage eines Anforderungskatalogs architektonische Uberlegungen in eine Referenzarchi-
tektur tiberfiihrt, in welcher die typischen Systemkomponenten, deren Rollen sowie ty-
pische Kommunikationsbeziehungen spezifiziert sind. Auf Basis eines Proof-of-Con-
cepts in der MS-Versorgung wurde sowohl die Anwendbarkeit als auch Instanziierung
des generischen Architekturkonzepts aufgezeigt [38]. Bereits wiahrend der Entwicklung
des Patientenportals konnten die notwendigen Funktionsbereiche eingegrenzt werden
(Patientenbefragung mit n=210%). Die Evaluierung der Referenzarchitektur sowie der
fallbezogenen Gesamtlosung aus Nutzersicht steht jedoch noch aus und wird Gegen-
stand der Folgearbeit sein.

Zudem muss konstatiert werden, dass der Beitrag auf die funktional-technologische
Realisierung des Portals abhebt. In der Praxis zeigt sich jedoch, dass auch mit organi-
satorischen (Finanzierung, Einfithrungs-, Schulungsfragen sowie Support) und daten-
schutzrechtlichen Aspekten eine Vielzahl von Einfiihrungshiirden einhergehen, die im
Beitrag ausgeklammert wurden. Hier kann anregt werden, den Konsens fiir standardi-
sierte Verfahren zu befordern und den rechtlichen Rahmen an die digitalen Moglich-
keiten anzupassen. Zentrale elektronische Akten, wie TK-safe’ in Deutschland und die
finnischen KANTA Services'® auf européischer Ebene, geben Einblicke wie Patienten-
integration angegangen werden kann. Daraus ergeben sich Potentiale fiir die Umset-
zung pfadgestiitzter Systeme, fiir die die aufgezeigte Referenzarchitektur als Entwurfs-
hilfe dienen kann. Mit dem zusammengefiihrten Anforderungskatalog sowie den ela-
borierten Schnittstellentypen gibt die Arbeit eine praktische Handreiche, um den Trans-
formationsprozess hin zu einer pfadzentrierten Patientenintegration zu gestalten.

Trotz der weitestgehend positiven Konnotation des Themas Patient Engagement
existiert insbesondere um die Fragen, inwieweit bereits ohne drztlichen Kontakt Be-
funde bereitgestellt oder Empfehlungen automatisiert getroffen werden konnen, ein
ethischer Diskurs. Dieser wird in den nédchsten Jahren verstarkt gefiihrt werden miissen.
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